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1. UVOD

Sve je veéi broj osoba oboljelih od bolesti zivéanog sustava u Hrvatskoj kojima je potrebna
zdravstvena njega u kuéi, to¢nije u 2016. godini ta brojka bila je ukupno 18084 oboljele osobe.
(1). Bolesti motornog neurona je naziv koji je dodijeljen grupi bolesti u kojoj ziv¢ane stanice,
odnosno neuroni koji pokrecu misi¢e progresivno propadaju i odumiru. Amiotrofi¢na lateralna
skleroza (ALS), progresivna muskularna atrofija (PMA), progresivna bulbularna paraliza (PBP) i
primarna lateralna skleroza (PLS) su subtipovi bolesti motornog neurona. (2). Incidencija ALS-a
u Europi iznosi prosje¢no 1.89 (1.5-2.7) na 100 000 stanovnika (3). U Hrvatskoj ne postoji
registar, te se ne moze sa sigurno$¢u utvrditi broj oboljelih, ali procjenjuje se da na godi$njoj razini
ima oko 50 potvrdenih novooboljelih (4). Prevalencija same bolesti iznosi oko 6 na 100 000
ukupne populacije, a sama bolest nastupa najcesce iza 50. godine. Zanimljivo je da tek 10%
oboljelih ima pozitivhu obiteljsku anamnezu, a u ostalih 90% javlja se sporadi¢no. Radi
prevalencije bolest je klasificirana kao rijetka, no godisnje se na svjetskoj razini dijagnosticira oko
140 000 novih slucajeva, §to ¢ini 384 novo otkrivenih bolesnika dnevno. (2). Drugi naziv bolesti
je Charcotova bolest koja je ime dobila po Francuskom neurologu Jean-Martinu Charcotu koji ju
je prvi opisao jos 1869.god., a Amerikanci je jo§ nazivaju i Lou Gehrigova bolest, po poznatome
igracu bejzbola koji je preminuo od te bolesti. No neovisno koji naziv koristili, karakteristike
bolesti su brza progresija koja zahvaca gornje i donje motorne neurone u straznjem dijelu mozga
i lednoj mozdini, §to na koncu dovodi do paralize (5). Bolest je za sada nepoznatog uzroka. Pocinje
blagim simptomima poput slabosti u misi¢ima, gréenja, trzajevima ili uko¢enosc¢u, no progresijom
bolesti dolazi do potpunog onesposobljavanja, zatim nemogucnosti govora i gutanja, te na kraju
prestanka samostalnog disanja. Karakteristika klini¢ke slike je progresivna misi¢na atrofija,
fascikulacije, spasticitet, dizartrija i disfagija sve do zavrsne faze u kojoj je bolesnika potrebno
staviti na respirator, ugraditi PEG ili postaviti sondu za hranjenje. Budu¢i da bolest napada
motoricke neurone, svijest i osjetila oboljele osobe su potpunosti o¢uvana. Radi nagle progresije
bolesti ve¢ina oboljelih dozivi tri do pet godina od pocetnih simptoma. Tek nekih 10% Zivi deset
ili viSe godina. Posto je bolest klasificirana kao rijetka, u Hrvatskoje ne postoje specijalizirane
bolnice niti ustanove za oboljele od ALS-a, stoga je sva pomo¢ oboljelom usmjerena na obitelj i

lokalnu zajednicu, odnosno multidisciplinarni tim (4).



1.1. Sto je bolest motornog neurona

Bolest motornog neurona je progresivna neuroloska bolest, kod koje motorni neuroni propadaju i
odumiru. Takvo propadanje neurona rezultira atrofijom voljne muskulature, pri ¢emu se gubi
njihova funkcija. Zavaceni su mi$i¢i koje koristimo za kretanje, govor, disanje i gutanje. Motorni
neuroni prenose poruke od mozga do miSi¢a i nekih Zlijezda. Razlikujemo gornje motorne
neurone, koji prenose poruke iz mozga i kraljezni¢éne mozdine, te donje motorne neurone, koji
prenose poruke od kraljezni¢éne mozdine do misi¢ca. MND dovodi do degeneracije ovih neurona,
no ne utje¢e na osjetilne neurone, kojima primamo poruke za vid, dodir, njuh, sluh i okus (6). Sama
bolest je uvrstena medu rijetke bolesti. Prevalencije je oko 6 na 100 000 cjelokupne populacije.
Bolest se naj¢esce razvije izmedu pedesete i sedamdesete godine zivota. Medutim, bolest moze
nastupiti i kod osoba mladih od ¢etrdeset godina. Prevalencija je nesto ve¢a kod muskaraca sa 60%
od ukupno oboljelih od MND-a. Bolest dovodi do progresivhog onesposobljavanja, stoga je
bolesnik sve vise ovisan o tudoj pomoci. Prosje¢ni Zivotni vijek oboljele osobe je dvije do tri godne
od postavljanja dijagnoze, odnosno tri do pet godina od pocetka bolesti. No, 5-10 % ljudi sa MND-
om imat ¢e oblik bolesti sa sporijom progresijom, pa mogu pozivjeti deset ili vise godina. lako je
prognoza za vecinu oboljelih od MND-a vrlo losa, manji postotak oboljelih pozivi mnogo duze.
Na primjer, znanstvenik Steven Hawkings boluje od MND-a, a dijagnoza mu je postavljena prije
viSe od Cetrdeset godina. Unato¢ tome §to je kvaliteta Zivota oboljelih osoba smanjena, u poc¢etnim
stadijima nisu potpuno onesposobljeni. lako je MND za sada neizljeciva bolest, njezini se
simptomi mogu lijeciti i drzati pod kontrolom, tako da veéina oboljelih moZe odrzati prili¢no
neovisan nacin zivota nekoliko godina. PoSto se radi o neizlje€ivoj bolesti, sa teSkim
komplikacijama kako bolest napreduje, veéina ljudi ima misljenje da osobe oboljele od MND-a
umiru u boli i mukama ili od pothranjenosti i guSenja. Medutim istrazivanja pokazuju kako 98%

oboljelih umire u snu, a 50% od svih oboljelih umire u vlastitiom domu (7).



1.2. Klasifikacija i simptomi bolesti

Bolesti motornog neurona je naziv koji je dodjeljen grupi bolesti u kojoj zivéane stanice, 0dnosno
lateralna skleroza (ALS), takoder poznata pod nazivom Lou Gehringova bolest. ALS je
progresivna bolest koja u konacnici dovodi do propadanja svih motornih neurona, Sto rezultira
nemogucnosti upravljanja voljnom muskulaturom. Bolest pogada gornje i donje motorne neurone.
Simptomi se prvobitno primjecuju na rukama i Sakama, nogama ili se javljaju poteskoce sa
gutanjem. Na obje strane tijela nastaje miSi¢na slabost i atrofija. Oboljele osobe gube snagu i
sposobnost micanja ruku i nogu, te drzanja tijela uspravno. Ostali simptomi ukljucuju spasticitet,
gréeve i fascikulacije. Govor moze biti nejasan ili tih i oteZan. Kada oboljeli izgubi funkciju misi¢a
dijafragme i prsnog kosa, dolazi do poteskoca sa disanjem. lako bolest obi¢no ne utje¢e na um ili
osobnost osobe, nekoliko studija ukazuje na to da neki ljudi s ALS-om mogu razviti kognitivne
probleme koji ukljucuju govorni i misaoni tijek, te probleme sa memorijom i odlu¢ivanjem. ALS
najéeScée nastaje kod ljudi izmedu Cetrdesete i Sezdesete godine Zivota, ali mlade i starije 0soboe
mogu razviti ovaj tip bolesti. Veéina slucajeva ALS-a nastaje sporadi¢no, a smatra se da ¢lanovi
obitelji oboljelih nemaju povecan rizik za razvoj bolesti. ALS sa obiteljskom anamnezom bolesti
razvije se tek u nekih 10%. Medutim, kod veéine je otkrivena mutacija gena superoksid dismutaze
ili SOD1, koji se nalazi na 21. kromosomu. Od ostalih tipova postoji pseudobulbarna paraliza, koja
ima iste simptome kao progresivna paraliza. Karakteristicna je degeneracija gornjih motornih
neurona koji prenose signale u donje motorne neurone i u kraljezni¢énu mozdinu. Oboljele osobe
imaju progresivan gubitak govora, Zvakanja 1 gutanja. Slabljenjem facijalnih miSi¢a nestaje
mimika lica. Kod pojedinih osoba dolazi do promjene glasa, a jezik mozZe izgubiti pokretljivost,
pri ¢emu ga bolesnik ne moze vise isplaziti. Takoder dolazi do nevoljnih ispada smijeha ili placa.
Jedan od podtipova MND-a je primarna lateralna skleroza (PLS). Ona utjece na gornje motorne
neurone na rukama, nogama i licu. Pojavljuje se kada specificne Ziv€ane stanice u motornim
regijama cerebralnog korteksa (tankog sloja stanica koje pokrivaju mozak koji je odgovoran za
ve¢inu kompleksnih funkcija mozga) postupno degeneriraju, Sto uzrokuje spore i otezane pokrete.
Poremecaj Cesto prvo zahvaca noge, a zatim ruke i Sake, te na poslijetku bulbarnu muskulaturu.
Govor postaje usporen i nerazgovjetan. Kada bolest zahvati ekstremitete, oni postaju ukoceni,
slabi i usporeni, §to dovodi do nemoguénosti hodanja ili obavljanja zadataka koji zahtijevaju finu
koordinaciju ruku. Poteskoce s ravnotezom mogu dovesti do pada. Sam uzrok bolesti je nepoznat,

a simptomi postupno napreduju s godinama, sve do progresivne ukocenosti zahvacene
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muskulature. PLS se smatra varijantom ALS-a, ali glavna razlika je u tome $to su kod PLS-a
postedeni donji motorni neuroni, spora je progresija bolesti i ne smanjuje se zivotni vijek. PLS se
Cesto zamjenjuje sa spasticnom paraplegijom koja je nasljedni poremecaj gornjeg motornog
neurona koji uzrokuje ukocenost u nogama i obi¢no pocinje u adolescenciji. Do postavljanja
dijagnoze PLS-a prosje¢no prode 3 do 4 godine. Poremecaj nije smrtonosan, ali moze uvelike
utjecati na kvalitetu zivota. Kod bolesti motornog neurona moze nastati progresivna misi¢na
atrofija, koju obiljezava spora ali progresivna degeneracija samo donjih motornih neurona.
Prevalencija je veca kod muSkaraca i nastaje ranije od ostalih MND-a. Slabost se obi¢no prvo vidi
u rukama, a zatim se $iri u donji dio tijela, gdje moze biti teska. Od ostalih simptoma dolazi do
propadanja muskulaure, nemoguénosti kontroliranja pokreta, fascikulacija i gr¢enja misica. ISto
tako moze doc¢i do zahvaéenosti misica za disanje. IzloZenost hladno¢i moze dovesti do pogorsanja
simptoma, a sama bolest se u mnogim slu¢ajevima razvije u ALS. Jedna od bolesti motornog
neurona je spinalna misi¢na atrofija (SMA), koja je nasljedna bolest i utjeCe na donje motorne
neurone. SMA je autosomni recesivni poremecaj uzrokovan deficitom gena SMN1, koji proizvodi
protein vazan za odrzavanje motornih neurona (SMN protein). Kod SMA nedovoljne razine SMN
proteina dovode do degeneracije nizih motornih neurona $to uzrokuje slabost i gubitak skeletne
muskulature. Ova se slabost vise ocituje u rukama i nogama, nego u Sakama i stopalima. Neke
osobe mogu razviti takozvani postpolio sindrom (PPS). To je stanje koje moze nastati kod osoba
koje su preboljele poliomijelitis, a moze se manifestirati desetlje¢ima nakon oporavka. Polio je
akutna virusna bolest koja uniStava motorne neurone. Mnogi ljudi koju su oboljeli u mladim
danima se oporave, ali razviju nove simptome desetlje¢ima kasnije. Simptomi ukljucuju umor,
polaganu progresivnu slabost misi¢a, atrofiju misica, fascikulacije, osjetljivost na hladnodu,
bolove u misi¢ima i1 zglobovima. Ovi se simptomi pojavljuju na skupinama misic¢a koji su bili
zahvaceni prvobitnom boles¢u. Drugi simptomi PPS-a mogu biti uzrokovani skeletnim
deformacijama poput dugotrajne skolioze koja je dovela do kroni¢nih promjena u biomehanici
zglobova i kraljeznice. Simptomi se ¢eSc¢e javljaju kod starijih osoba. Neki bolesnici razviju blaze
simptome, a kod drugih se razvije misi¢na atrofija koja moze biti zamijenjena za ALS. PPS obi¢no
ne ugrozava zivot bolesnika, a procijenjuje se da 25-50% osoba koje su preboljele poliomijetis,
razviju PPS. (3,6,7).



1.3. Postavljanje dijagnoze bolesti motornog neurona

Nema specifi¢nih testova za dijagnosticiranje ve¢cine MND-a, iako postoje testovi gena za SMA.
Simptomi se mogu razlikovati medu pojedincima. U ranoj fazi bolesti, simptomi su sli¢ni drugim
bolestima, otezavaju¢i postavljanje dijagnoze. Fizickom pregledu treba slijediti temeljiti
neuroloski pregled. Neuroloskim pregledom ¢e se procijeniti motorna i senzorna sposobnost,
funkcija Zzivaca, sluh, govor, vid, koordinacija, ravnoteza, mentalni status i promjene u
raspolozenju ili ponaSanju. Da bi se iskljucile druge bolesti, u dijagnostici se koristi
elektromiografija (EMG).

Elektromiografija (EMG) se koristi za dijagnosticiranje poremecaja donjih motornih neurona, kao
1 poremecaja miSi¢a 1 perifernih Zivaca. U EMG-u, lije¢nik umetne tanku iglicnu elektrodu,
priévri¢enu za instrument za snimanje u misi¢ kako bi procijenio elektricnu aktivnost tijekom
dobrovoljne kontrakcije misi¢a i odmora. Elektriéna aktivnost misi¢a uzrokovana je donjim
motornim neuronima. Kada motorni neuroni degeneriraju, u misi¢ima se javljaju karakteristicni
abnormalni elektri¢ni signali. Testiranje traje oko sat vremena ili viSe, ovisno o broju testiranih
miSi¢a 1 zivaca. EMG se obi¢no provodi zajedno s istrazivanjem brzine provodenja ziv€anog
sustava. Pretrage provodenja zivaca mjere brzinu i veli¢inu impulsa u zivcima iz malih elektroda
postavljenih na kozu. Mali puls elektri¢ne energije (slican udaru iz statickog elektriciteta) nanosi
se na kozu kako bi stimulirao Zivac koji usmjerava odredeni misi¢. Drugi set elektroda prenosi
elektri¢ni signal uredaju za snimanje. Pretrage provodenja ziv€anih stanica pomazu razlikovati
donje motoricke neuronske bolesti od periferne neuropatije i mogu otkriti abnormalnosti osjetilnih

Zivaca.

Laboratorijske pretrage krvi, urina ili drugih tvari mogu iskljuciti bolesti miSi¢a i druge
poremecaje koji mogu imati simptome slicne onima kod MND-a. Na primjer, analiza tekucine
koja okruzuje mozak i lednu mozdinu moze otkriti infekcije ili upalu koja takoder moze uzrokovati
misi¢nu ukocenost. Krvne pretrage mogu se napraviti za mjerenje razine protein kreatin kinaze
(koja je potrebna za kemijske reakcije koje proizvode energiju za kontrakcije miSi¢a), a visoke

razine mogu pomoci u dijagnosticiranju miSi¢nih bolesti kao Sto je miSi¢na distrofija.

Magnetska rezonancija (MR) koristi snazno magnetsko polje za izradu detaljnih slika tkiva,
organa, kostiju, zivaca i drugih struktura tijela. MR se Cesto koristi za iskljucivanje bolesti koje
utjecu na glavu, vrat i lednu mozdinu. MR slike mogu pomo¢i u dijagnosticiranju tumora mozga i

kraljeznice, bolesti o€iju, upala, infekcije i vaskularnih nepravilnosti koje mogu dovesti do
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mozdanog udara. MR takoder moze otkriti i pratiti upalne poremecaje kao sto je multipla skleroza.
Magnetna rezonancijska spektroskopija je vrsta MR skeniranja koja mjeri kemijske supstance u

mozgu i moze se koristiti za procjenu integriteta gornjih motornih neurona.

Transkranijalna magnetska stimulacija je prvobitno razvijena kao dijagnostic¢ki test za prouc¢avanje
podrucja mozga vezanih uz motoricku aktivnost. Takoder se koristi kao tretman za odredene
poremecaje. Ovaj neinvazivni postupak stvara magnetski impuls unutar mozga koji izaziva
motoricku aktivnost u odredenom podrudju tijela. Elektrode zalijepljene na razlicita podrucja tijela
prikupljaju i snimaju elektri¢nu aktivnost u mi$i¢ima. Mjere izazvane aktivno$¢u mogu pomoéi u

dijagnosticiranju gornje motoric¢ke neuralne disfunkcije kod MND-a ili pra¢enju progresije bolesti.

Biopsija miSica ili Zivaca moze pomoc¢i u potvrdivanju Ziv€anih bolesti i regeneracije Zivaca. Mali
uzorak miSica ili zivca uzima se pod lokalnom anestezijom i prouc¢ava pod mikroskopom. Uzorak
se moze uzeti kirurski, kroz prorez na kozi, ili biopsijskom iglom, u koju se umetne tanka Suplja
igla kroz kozu u misi¢. Mali komad misica ostaje u Supljoj igli kad se ukloni iz tijela. lako ovaj
test moze pruziti vrijedne informacije o stupnju oStecenja, to je invazivna procedura i mnogi

stru¢njaci ne vjeruju da je biopsija uvijek potrebna za dijagnozu. (6,7).



1.3. Terapijai lijecenje

Ne postoji lijek ili standardni tretman za MND. Simptomatsko i potporno lijeCenje moze pomoci
oboljelima da im bude udobnije, istovremeno odrzavajué¢i kvalitetu zivota. Multidisciplinarne
klinike, sa specijalistima iz neurologije, fizikalne terapije, respiratorne terapije i socijalnog rada,
osobito su vazne U skrbi pojedinaca s MND-om. Lijek riluzol (Rilutek®) je odobren od strane
Americke agencije za hranu i lijekove (FDA) za lijeCenje ALS-a. Produzuje Zivotni vijek za 2 do
3 mjeseca, ali ne ublazava simptome. Takoder moze odgoditi potrebu za umjetnom ventilacijom.
Lijek smanjuje prirodnu proizvodnju neurotransmiterskog glutamata, koji nosi signale motornim
neuronima. Znanstvenici vjeruju da previSe glutamata moze naSkoditi motornim neuronima i
inhibirati signalizaciju Zivaca. FDA je odobrila nusinersen (Spinraza ™) kao prvi lijek odobren za
lijeCenje djece i odraslih osoba s spinalnom miSi¢nom atrofijom. Lijek se primjenjuje
ubrizgavanjem u tekucinu koja okruzuje kraljezni¢énu mozdinu. Namijenjen je povecanju
proizvodnje cjelovitih SMN proteina, $to je klju¢no za odrZzavanje motornih neurona. Drugi
lijekovi mogu pomoc¢i kod lijecenja simptoma. MiSi¢ni relaksanti poput baklofena, tizanidina i
benzodiazepina mogu smanjiti spasti¢nost. Botulin toksin moze se koristiti za lijeCenje gréeva
celjusti ili slinjenja. Prekomjerno slinjenje moze se lijeciti amitriptilinom, glikopolatom i
atropinom ili botulin injekcijama u Zlijezde slinovnice. Antikonvulzivi i nesteroidni protuupalni
lijekovi mogu pomoc¢i u ublazavanju boli, a antidepresivi mogu biti korisni u lijecenju depresije.
Napadi panike mogu se lijeciti benzodiazepinima. Neki pojedinci mogu na kraju zahtijevati jace
lijekove poput morfija kako bi se nosili s bolestima misi¢no-kostanog sustava ili boli, a opijati se
koriste za pruzanje udobnosti u terminalnim stadijima bolesti. Fizikala terapija, okupacijska
terapija i rehabilitacija mogu pomoci u poboljsanju drzanja tijela, spreavanju nepokretnosti i
slabosti miSica 1 atrofije. VjeZbe istezanja mogu smanjiti spasti¢nost, povecati kretanje 1 zadrzati
cirkulaciju. Kod nekih bolesnika potrebna je dodatna terapija za govor, Zvakanje i probleme S
gutanjem. Pravilna i uravnotezena prehrana bitne su za odrzavanje tezine i snage. Ljudima koji
ne mogu zvakati ili gutati potrebno je postavljanje sonde za hranjenje. Kod ALS-a, postavljanje
sonde ili PEG-a (kako bi se pomoglo hranjenju) ¢esto se provodi ¢ak i prije nego $to je to potrebno.
Neinvazivna ventilacija no¢u moze sprije€iti apneu u snu, a kod nekih bolesnika potrebna je
pomoc¢na ventilacija tijekom dana zbog slabosti misi¢a u vratu, grlu i prsima, sve do potrebe za

mehani¢kom ventilacijom. (3,6,7,9).



2. CILJ RADA

Cilj rada je na temelju prikaza slucaja opisati vaznost uloge medicinske sestre koja pruza
zdravstvenu njegu u kuci, te kompleksnost i zahtjevnost zbrinjavaja i zdravstvene njege u kuci

osobe oboljele od bolesti motornog neurona.



2. PRIKAZ SLUCAJA

Za prikaz slucaja zatrazeno je odobrenje koriStenja osobne medicinske dokumentacije gospode A.
D. Odobrenje za koristenje dokumentacije dala je sama pacijentica i njen suprug koji je dostavio

cijelu dokumentaciju na slobodno koristenje za ovaj rad.

3.1. Anamnesticki podaci

Bolesnica A D., rodena 1960. godine, ekonomski tehnicar, prvobitno zdrava osoba u radnom
odnosu, bez patoloske obiteljske anamneze, koja ne boluje od kroni¢nih niti drugih bolesti.A.D.
se prvi puta se susreCe sa simptomima bolesti u 10. mj. 2014. godine u smislu bolova u
lumbosakralnoj regiji uz znacajnu progresiju misi¢ne slabosti u obje noge. Prvobitno se ne daje
previSe paznje simptomima nego se oni pripisuju radnoj okolini, posto gospoda radi na radnom
mjestu na kojemu vecinu radnog vremena sjedi. U vrlo kratkom razdoblju pocetni simptomi
progrediraju, bolesnica ne moze samostalno hodati bez pomagala te po¢inje hodati uz pomo¢ jedne
Stake. U tom razdoblju bolesnica zatrazi pomo¢ lije¢nika opée medicine koji indicira pregled
neurologa i elektromioneurografiju (EMNG) te se u 10. mj. 2014. god. nakon provedenog EMNG-
a ustanovi radikulopatija. Radikulopatija je poremecaj korjena zivaca koji nastaje kroni¢nim
pritiskom na korijen, najéesce nastaje u cervikalnom i lumbalnom podruéju, a simtomi su slabosti
miSi¢a koje zahvaceni korijen inervira te parestezije ili bol. (8). Pocetak lijeCenja se provodi
temeljem dijagnoze radikulopatije, no posto bolest dalje progredira, ponovno se uc¢ini EMNG u
4. mj. 2015. god., nakon kojega se ustanovi teSka neurogena lezija u miSi¢ima stopala i
potkoljenica, teska aksonalna distalna senzomotorna polineuropatija i pridruzena radikulopatija
L5/S1 obostrano. Isti se ponovi u 7. mj. 2015. god., te se nakon provedenog EMNG-a ustanovi
senzomotorna aksonalna polineuropatija, teza kroni¢na radikulopatija L5, ataksija i fonotipske
znaajke zglobnokoStanog sustava stopala sukladnih mogucoj kroni¢noj kongenitalnoj
polineuropatiji. Primarno se tretira bol sa Zaldiarom®, Ketonalom® i Voltarenom® Nakon
provedenih pretraga shvaca se da je problematika veca nego prvobitno ocekivana. Bolesnica se
Salje na pregled kirurga u 10. mj. 2015. god. koji verificira da tegobe nisu vertebrogene etiologije,
nasto se ucini MR mozga koji ukazuje na dilatirane lateralne komore sa suspektnim
transependimalnim prodorom likvora, te se preporuca daljnja obrada neurologa i neurokirurga radi

isklju¢enja hidrocefalusa. Po obradi, neurokirurg 14.10.2015. dolazi do zakljucka da nema

9



znakova hidrocefalusa. Nakon toga ucini se kontrolni MR mozga u 11. mj. 2015. god. na kojem
hipofiza izgleda nesto stanjena sa protruzijom supraselarnih cisterna u podrucje sellae, te nalaz
moze govoriti u prilog parcijalne empty sellae. U supratentorijalnom djelu ventrikularni sustav je
medioponiran te proSiren, bez znakova dislokacije ili impresije uz obostrano frontalno
subkortikalno u bijeloj tvari dvije manje hiperintenzivne lezije na T2 mjerenoj slici i FLAIR-u,
veli¢ine 5 1 7 mm kao znak nespecificnih glioti¢nih lezija. MR vratne, torakalne i lumbalne
kraljeznice pokazuje umjerene degenerativne promjene, nema znakova kompresivne neuropatije.
Ucini se i dezintometrija sa urednim nalazom. 26.01.2016. god. bolesnica odlazi na pregled u KBC
Sestre Milosrdnice u Zagrebu sa uznapredovalim simptomima zbog kojih se kre¢e uz pomoc
hodalice. U ovom periodu bolesnica ima poteskoée sa disanjem. Radi respiratornih poteskoca
06.02.2016. god. zaprima se na odjel intenzivnog lijeCenja radi potrebe za mehani¢kom
ventilacijom. 01.03.2016 .god. napravi se endotrahealna intubacija i zapoCinje mehanicka
ventilacija, te se postavlja nazogastri¢na sonda. Progresijom bolesti dolazi do daljnjih poteskoca u
kretanju, te sada gornje ekstremitete ne dovodi aktivno u AG polozaj, pasivno dovedene tek krace
odrzava, fleksiju u laktu izvodi obostrano, oslabljena DF Sake obostrano, GMS $aka oslabljen,
lijevo 2/5, desno 3/5. Hipotrofija muskulature nadlaktice i ramenog obruca, atrofija tenara i
hipotenara, atrofija interosealnih misi¢a desno, hipotrofija malih misi¢a Sake lijevo. Donje
ekstremitete ne povlaci niti odize od podloge, tek minimalne kretnje. Hipotrofija m.quadricepssa
obostrano, atrofija m.tibialis. Visok svod stopala uz ¢ekicaste prste. Miotatski refleksi na rukama
prisutni. Zbog pogorsanja stanja bolesnica je vezana uz krevet radi ¢ega Koristi antidekubitalni
madrac. 04.07.2016. god. otpusta se ku¢i na daljnju skrb obitelji, njegovatelja, patronazne sestre i
fizioterapeuta.
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3.2. Klini¢ka slika i tijek lijeCenja

Od nastanka prvih simptoma u 10. mj. 2014. god. provedena je dijagnosti¢ka obrada radi
postavljanja dijagnoze osnovne bolesti. Bolesnica je obradivana u Referentnom centru za
neuromuskularne bolesti KBC Zagreb, te je lijeCena ambulantno na odjelu neurologije u OB
Bjelovar primjenom imunoglobulina, vitamina B12 i Decortina. Prvi puta je hospitalizirana na
odjelu neurologije radi pogor$anja motoricke slabosti te otezanog disanja 01.02.2016. godine.
06.02.2016. god. zaprima se na jedinicu intenzivnog lijeCenja sa odjela neurologije radi potrebe za
mehani¢kom ventilacijom, gdje je 01.03.2016. god. endotrahealno intubirana, te je na mehanickoj
ventilaciji. Hrani se preko usta i nazogastri¢ne sonde, a postavljen je i TUK. Prijemne dijagnoze
su: Polyneuropathia sensomotoria gr.gravis, Radiculopathia L5/S1 bill., Empty sellae part.,
Insuffitientio respiratoria acutum i na kraju Ventilatio mechanica. Primjena Vit. B12 jednom
tjedno i IVIG (imunoglobulin) po preporuci Referentnog centra za nuromuskularne bolesti u dozi
odrzavanja 25 gr. svaka 4-6 tj. Tijekom boravka u bolnici bolesnica je u krevetu, koristi pelene i
provodi se fizikalna terapija. 15.02.2016. god. Je pokuSana ekstubacija, N0 ponovno je intubirana
16.02.2016. god. Ucini se pregled pulmologa 23.02.2016. god. koji ukazuje na respiratornu
insuficijenciju nalazom ABS i PAAK: PaO2 9, 5kPa, sO2 93,8% uz kisik. 22.03.2016. god.
napravljen pregled u Cantru za neuromuskularne bolesti KBC Zagreb, gdje se po napravljenom
EMG-u zakljucuje da se radi o teSkom stupnju subakutne i kroni¢ne neuralne lezije registrirane u
misi¢ima nogu, ja¢e u m.quadriceps femoris. Znatan je stupanj neuralne lezije i u musi¢ima Saka,
umjerenije na podlakticama i ramenu. Brzine motorne provodljivosti su sporije, dijelom jo$ u
korelaciji sa stupnjem denervacije. Nalaz upucuje na pretezno motornu, uglavnom aksonalnu
senzomotornu polineuropatiju ili radikuloneuropatiju te$kog stupnja, naroCito na nogama,
proksimalno i distalno, te relativno umjerenije na rukama. Preporuca se nastavak terapije
imunoglobulinima u dozi odrzavanja (25g svaka 4.6 tjedana). Neophodna je fizikalna terapija,
potpomognute vjezbe i spre€avanje kontraktura.

Zatim se 15.04.2016. god. napravi konzilijarni pregled neurologa u JIL-u koji nalaze da se s
obzirom na klinic¢ki tijek bolesti kod bolesnice ne o¢ekuje znacajniji oporavak, te da bolesnicu
treba smjestiti u ustanovu za produzeno lijecenje ili domski smjestaj s mogucénoscu zbrinjavanja
respiratorno insuficijentnih pacijenata. Na slijede¢oj kontroli neurologa 11.05.2016. god.,
bolesnica pokazuje slijede¢e promjene: komunicira mimikom i pisanjem na papir, stisak obiju
ruku nesto slabiji. Terapija kao dosadasnja. Daljnji pregled neurologa 10.06.2016. god. bez
znacajnih promjena, te 27.06.2016. god. po pregledu neurologa donosi se zaklju¢ak da je bolesnica
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ovisna o tudoj njezi i pomo¢i tijekom 24h uz provodenje medicinske njege i neophodnu
svakodnevnu fizikalnu terapiju i mogucnost zbrinjavanja osobe koja je ovisna o mehanickoj
ventilaciji. U bolnici boravi do 04.07.2016. kada se otpusta kuci. Uslijedi priprema bolesnice za
otpust na kuénu njegu, te edukacija osoblja (obitelj, njegovatelji te patronazna sestra) koje ¢e
skrbiti o bolesnici (njega diSnog puta te zamjena trahealne kanile). Provodi se edukacija o radu sa
kuénim respiratorom za mehanic¢ko ventiliranje bolesnice koja je zapoceta u JIL-u, a nastavlja se
i kod kuce. Za smjestaj bolesnice u ku¢nu njegu potrebno je: bolesnicki krevet, antidekubitalni
madrac, kolica za prijevoz bolesnika, usluga kuéne njege, posjeta medicinske sestre, fizioterapeut,
aparat za mehani¢ku venilaciju pluca. Bolesnica je ovisna o tudoj njezi i pomo¢i, ovisna 0O
mehanickoj ventilaciji. Indicirano je provoditi fizikalnu terapiju u ku¢i 5x tjedno, posjet
medicinske setre za njegu u ku¢i 5x tjedno. Unato¢ fizikalnoj terapiji u kuci, rada dviju
medicinskih sestara ujutro i dviju u poslijepodnevnim satima uz provodenje mjera za prevenciju
nastanka dekubitusa u podru¢ju kokcigealne regije dolazi do pojave dekubitusa. Obzirom na
klini¢ki nalaz indicira se uporaba antidekubitalnog madraca te se izdaje doznaka za nabavku.
Dijagnoze: polineuropathia senzomotoria gr.gravis, insuffitientio respiratoria acutum, ventilatio
mehanica, decubitus reg.coccyg. 25.08.2016. god. bolesnica se u pogorSanom stanju prevozi
kolima hitne medicinske pomoc¢i na hitni neuroloski prijem. Ujutro je aspirirana i promijenjena je
kanila nakom ¢ega dolazi do pada SpO2 uz mehanic¢ku potporu ispod 80%. Od kuée do ustanove
ventilirana ambu maskom. Bolesnica je opservirana na odjelu neurologije. U¢injena je toaleta
disnih puteva, aspirirana, ordinirana simptomatska terapija nakon koje dolazi do poboljsanja
respiratornog statusa. Nakon stabiliziranja opceg stanja bolesnica se otpusta kuci. 28.09.2016. god.
bolesnica se ponovno upuéuje vozilom saniteta od strane obiteljskog lije¢nika u Centar za hitnu
medicinu Zagreb radi akutnog pogorsanja disanja. Nakon opsezne obrade dolazi se do zakljucka
da je desni glavni bronh ispunjen Zutim teku¢im sekretom. Nakon aspiracije subjektivno nesto
bolje disanje, ali i dalje osjecaj slabe ventilacije. Ponovnim fiberskopskim pregledom se vidi isti
sekret prisutan u distalnim bronhima desno. Oko kanile teku¢i mukopurulentni sekret, uzme se
bris. Kanila u dobrom polozaju sa simetricnim odizanjem plu¢noog kosa i auskultacijski
simetriénim Sumom ventilacije nad oba pluc¢na krila. Ordinirana je terapija antibiotikom prema
brisu stome. Bolesnica se upucuje pulmologu radi oslabljene ventilacije. Kako je od strane ORL u
terapiji ordiniran antibiotik per os, a bolesnica nije u moguénosti uzimati peroralnu terapiju,
upucuje se u OB Bjelovar radi parenteralne primjene antibiotske terapije. 24.10.2016. god. pregled
interniste pod dijagnozom MND (ALS) G 12.2, Palijativna skrb Z 51.5, Dysphagia R 13, G 52.9 i

E 43.0, te Tetraplegija G 82.0 radi daljne prehrane putem nazogastri¢ne sonde, koji donosi odluku
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o uvodenju Jevity pripravka 2x dnevno putem gravitacijske sonde, te se putem iste moze ordinirati
tekuca i sva kuhana/miksana hrana razrijedena teku¢inom. Tjekom boravka u bolnici bolesnica je
afebrilna na primljenu terapiju. U laboratorijskim nalazima vidi se elektrolitski disbalans koji se
korigira peroralno i parenteralno. Bolesnica je monitorirana uz toaletu diSnog puta te provodenje
antidekubitalnih mjera uz toaletu i prevoj dekubitalnih ulkusa, te se provodila pasivna fizikalna
terapija uz tromboprofilaksu. Primala je enteralnu prehranu uz titraciju analgeticima te se kroni¢ni
bolni sindrom kupira kombinacijom NSAR i opijatnih analgetika (transdermalnog flastera).
Obzirom na progresiju simptma i znakova, bez odgovora na primljenu terapiju uz klini¢cke i EMG
znakove oSte¢enja motornog neurona, neurogene promjene u EMG-u, odsutnost bloka provodenja
uz odsutnost osjetnog poremecaja, poremecaja kontrole sfinktera, vida, autonomne disfunkcije,
kognitivnih smetnji, uz prisutnost fascikulacija na jeziku i nadlakticama uz $iroku paletu obrade
kojom se iskljuce druge bolesti i stanja koja mogu uzrokovati iste ili sliéne simptome, Smatra se
da se kod bolesnice radi o bolesti motoneurona tipa ALS, te se konzultira sa svim nalazima do
sada ucinjene obrade i klini¢kim stanjem bolesnice specijalista koji odlucuje o uvodenju Riluzola.
Tijekom boravka na odjelu dolazi do daljnjeg postupnog pogorSanja uz pojavu bulbarne
simptomatologije, nemogucénosti gutanja radi koje se postavi nazogastri¢éna sonda. Zbog izuzetno
visoke tjeskobe simptomi se kupiraju medikamentozno. Za vrijeme boravka u bolnici dogodio se
smrtni slucaj u obitelji (preminula je majka bolesnice). Suprug je educiran za hranjenje te upoznat
na eventualnu raniju promjenu nazogastri¢ne sonde (mijenjati svaka 3 tjedna u nadleznosti ORL).
Proveden u viSe navrata razgovor sa suprugom koji je upoznat sa boles¢u supruge te je suglasan
sa planiranim otpustom. Navodi da ¢e njegu o gospodi provoditi medicinske sestre u vlastitoj kuéi,
1ako je data 1 mogucnost smjestaja u odgovarajucu ustanovu koja posjeduje 24 satnu njegu 1 skrb.
Bolesnica se dogovoreno otpusta kuci uz preporuku provodenja palijativne njege i skrbi. Dodatna
preporuka: provoditi antidekubitalne mjere uz prevoj rane sa F.O. i Aquacel Ag extra oblozima
svaka 2-3 dana. Otpusne dijagnoze: MND (ALS), Anksiozno depresivni poremecaj, Uroinfectio,
Palijativna skrb, Dysphagia, Tetraplegija, Insuffitientio respiratoria, Ventilatio mechanica,
Incontinentio alvi et urinae, Ulcera decubitalija reg.dorsi et sacralis, Ovisnost o nazogastri¢noj
sondi, Status post traheotomiam. Bolesnica se prati po neurologu radi ALS-a, na trajnoj
mehanickoj ventilaciji,. Kod bolesnice je stanje stacionarno te je indicirano nastaviti sa Riluzol-
om 50 mg 2x1 tbl. dalje kroz 6 mjeseci. ,,Djelatna tvar u lijeku Rilutek®, riluzol, djeluje na ZivEani
sustav. Nije poznato na koji to¢no nacin djeluje na amiotroficnu lateralnu sklerozu. Smatra se da
je odumiranje zivCanih stanica u bolesnika s boles¢u motorickih neurona mozda posljedica

prevelike koli¢ine neurotransmitera glutamata. Neurotransmiteri su tvari koje Ziv€ane stanice
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upotrebljavaju za komunikaciju sa susjednim stanicama. Riluzol zaustavlja otpustanje glutamata,

a to moze pomoci u sprjecavanju oSte¢ivanja ziv¢anih stanica. ,, (9).
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3.3. Proces zdravstvene njege

Kaka se postavi dijagnoza MND-a (ALS-a), u proces zdravstvene njege potrebno je $to ranije
ukljuciti patronaznu sestru i osobe koje ¢e skrbiti o bolesniku, radi uspostave terapijskog odnosa.
Zbog nagle progresije bolesti, komunikacija sa oboljelim postaje sve teza. Medicinska sestra koja
provodi zdravstvenu njegu osobe oboljele od bolesti motornog neurona treba imati odredene
vjestine kako bi mogla pruzati adekvatnu skrb. Ona mora pruzati emocionalnu podrsku obitelji 1
pacijentu koji je obolio od ove neizlijecive bolesti, davati savjete i upute kako reagirati i
kontrolirati trenutne i ocekivane simptome. Mora znati rukovati aspiratorom, aparatom za
mehani¢ku ventilaciju, nazogastricnom sondom ili rukovati PEG-om, pratiti bolesnikovo opc¢e
stanje te razlikovati normalno od patoloskog stanja i adekvetno reagirati. Primarna uloga
medicinske sestre bit ¢e holisticko pracenje pacijenta kroz koje ¢e mu pruzati emocionalnu i
psiholosku podrsku, no isto tako i njegovoj obitelji i osobama koje brinu za oboljelog, usput se
konzultiraju¢i sa lijjecnikom opée medicine o lijecenju simptoma i moguéem sprjecavanju
nastajanja novih. Bitno je osigurati vrijeme za razgovor s obitelji o prognozi bolesti i njenom
tijeku, pogotovo kada bolest ude u zadnji stadij u kojemu bolesnik razvija respiratorne probleme
sve do nemoguénosti samostalne ventilacije te je tada potreban uredaj za mehanic¢ku ventilaciju, a
samim time bolesnik razvija poteskoée u komunikaciji. U tom slu¢aju mnogi aspekti njege poput
polozaja tijela, pokretljivost, hranjenje, oralna higijena i komunikacija zahtijevaju veliku
pozornost i mnogo vise vremena zdravstvenog djelatnika. Stoga je jako vazan multidisciplinarni
pristup i dobra koordiniranost izmedu samih djelatnika, jer je problematika kod osoba sa MND-
om raznovrsna, slozena i zahtijeva individualizirani pristup, jer svaka oboljela osoba ima drugacije
simptome i potrebe ovisno o tipu MND-a i samome stadiju bolesti. Multidisciplinarni tim bi se
trebao sastojati od lije¢nika op¢e medicine, patronazne sestre, sestre u ku¢noj njezi, njegovatelja,
fizioterapeuta, logopeda, dijetetiara zajedno sa socijalnim radnikom i stru¢njakom za palijativnu
skrb. Dijeteticar bi trebao biti ukljucen radi procjene nutritivnog statusa bolesnika, unosa hranjivih
tvari i same tezine, 0sobito ako postoje problemi s gutanjem ili se oboljeli ne moze samostalno
hraniti. Fizioterapeut moze pomo¢i u odrzavanju maksimalne funkcije ekstremmiteta i
fleksibilnosti zglobova, te smanjiti mogu¢nost od nastanka kontraktura. Osim toga moze pomoci
u odgadanju nastanka respiratornih problema tehnikama disanja i potpomognutog iskasljavanja.
Vjezbe disanja imaju potencijal povecati kapacitet pluca, a tehnike iskasljavanja smanjuju rizik od
nastanka respiratornih infekcija. Stoga je vazno da svi ¢lanovi tima usko suraduju i dijele
zajednicki cilj za $to boljim Zivotnim uvjetima oboljelog, a da bi to bilo moguce, potrebnno je
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stvoriti plan, voditi evidenciju i evaluirati u¢injeno te se prema potrebama oboljelog prilagoditi na
promjene u zdravstvenom stanju, s obzirom da bolest moze imati vrlo brzu progresiju. Ne smije
se zanemariti bolesnikova Zelja za kontrolom, odnosno aktivnim sudjelovanjem u procesu
zdravstvene njege. To Cesto dovodi do nezeljenih posljedica poput osje¢aja bespomocénosti,
frustracije, anksioznosti, nesuradljivosti, sve do ljutnje, jer svaka osoba zeli imati kontrolu nad

svojim Zivotom unatoc¢ bolesti, dokle je god to moguce.
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3.3.1. Fizicka procjena

Kod zdravstvene njege osobe sa boleS¢u motornog neurona, vazna je fizicka procjena oboljeg, a
tu spada procjena pokretljivosti, odnosno postoji li ukoc¢enost ili mlohavost miSi¢a, u kojim
regijama i kojeg stupnja, procjena postojanja kontraktura i nacin sprjeavanja njihova nastanka,

procjena statusa koze, posebice na dijelovima za koje se smatra da su podlozni ozljedama.
Najcesce sestrinske dijagnoze u ovom podrucju bile bi:

- visok rizik za ozljedu u/s slabom pokretljivoséu,u §to mozemo ubrojiti visok rizik
za pad, nastanak dekubitusa, nastanak kontrakruta i ostalih komplikacija
dugotrajnog lezanja ili slabe pokretiljivosti,

- nedostatak znanja ili vjeStina samopomo¢i kod promjene polozaja u/s smanjenom
pokretljivoséu,

- nemogucnost samostalnog zauzimanja odgovaraju¢eg polozaja u/s smanjenom

pokretljivoscu.

S obzirom na problematiku, sestrinske intervencije odnose se na promociju aktivnosti i tjelovjezbe,
poticanje na odrzavanje svakodnevnih aktivnosti koje je osoba sposobna samostalno uéiniti,
poticanje na vjezbe za jaCanje postojane muskulature i smanjenja mogucnosti za nastanak
kontraktura u mjeri koliko to bolesnikovo stanje dozvoljava. Potrebno je promatrati promjene u
pokretljivosti oboljeloga, te u dogovoru sa fizioterapeutom dogovoriti odgovarajuce vjezbe. Vazno
je educirati i poticati oboljeloga kako da promijeni polozaj u krevetu da bi se prevenirao nastanak
dekubitusa. Bez obzira na antidekubitalni madrac, poloZaj bi trebalo promijeniti najmanje svaka 2
sata. Ako bolesnik nije u moguénosti samostalno promijeniti polozaj, taj dio preuzima medicinska
sestra, njegovatelj, obitelj ili osoba koja brine o oboljelom. Stoga je vazno educirati sve uklju¢ene
u njegu da tijekom promjene poloZaja obrate pozornost na stanje koze, postoji li crvenilo, pogotovo
na dijelovima gdje kost pritis¢e o podlogu. Cesto se zanemare neki dijelovi tijela poput usiju, stoga
je potrebno obratiti pozornost na €itavo tijelo 1 ako je to potrebno, koristiti dodatna pomagala kako
bi se smanjio pritisak na pojedine dijelove. Na primjer, smotati deku pod noge kako bi pete bile u
zraku da se oslobode pritiska, ili stavljanja manjeg jastuka pod glavu kako bi se usi oslobodile
pritiska. Nutritivni status je takoder vazan zbog odrzavanja integriteta koze i prevencije
neprimjerenog gubitka tjelesne tezine. Bol se, kao jedan od vodecih simptoma, mora drzati pod

kontrolom. Ona nastaje radi gréeva u miSi¢ima, spazma, ukocenosti zglobova, pritiska na pojedine
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dijelove tijela ili radi ozljede. Glavno je ukloniti uzrok boli, ako je to moguce, i dati ordiniranu

terapiju.
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3.3.2. Eliminacija

Kod bolesnika sa bolestima motornog neurona vrlo ¢esto je postavljen TUK (trajni urinarni
kateter), pa s obzirom na to sestra mora pratiti mokrenje. Ako je oboljeli u moguénosti samostalno
oti¢i do toaleta ili princeze, potrebo je procijeniti stupanj samostalnosti kako bi se sprijecio
nezeljeni dogadaj poput pada. Procjena dnevne diureze je vrlo vazna. Naime, ako je dnevni iznos
tekuc¢ine manji od unosa, mozemo sumnjati na dodatne komplikacije od retencije urina pa sve do
zatajenja bubrega. Veliku pozornost treba obratiti na znakove i simptome urinarne infekcije, poput
ucestalosti mokrenja, bolno mokrenje, peckanje ili povisenje temperature. Urinarne infekcije su

Cesta komplikacija kod osoba sa urinarnim kateterom.
Neke od sestrinskih dijagnoza su:

- inkontinencija urina u/s progresijom bolesti,

- smanjeno mokrenje u/s dehidracijom.

Intervencije su usmjerene na procjenu opceg stanja, tako da variraju od poticanja oboljeloga da
uzima barem dvije i pol litre tekuéine dnevno (osim ako je kontraindicirano), pomo¢i osobi da ode
do toaleta ili koristi no¢nu posudu, do savjetovanja sa lije¢nikom kod sumnje na urinarnu infekciju
ili retenciju. Problemi se javljaju i sa stolicom. Procjena peristaltike i ucestalosti stolice vazne su
radi komplikacija poput konstipacije, impakcije ili proljeva, $to sa sobom nosi opasnost od
dehidracije, bolova ili odsustva stolice. Takoder je vazno procijeniti mogucnost gutanja, te unos

hrane 1 tekucine.

Ceste sestrinske dijagnoze su:
- opstipacija u/s oslabljelom peristaltikom,
- pothranjenost u/s oslabljenim gutanjem,
- visok rizik za dehidraciju u/s proljevom,

U kasnijem stadiju bolesti oboljeli su primorani koristiti pelene, $to ima negativan psiholoski
ucinak, odnosno narusava ,,Self-image®, stoga je vrlo bitna psiholoska podrska kada do toga dode.
Bolesnici ostvaruju pravo na pelene preko HZZO-a. Intervencije su usmjerene na prevenciju
nastanka samih komplikacija, poticanje oboljelog da biljezi kada je imao stolicu i njenu

konzistenciju ako samostalno obavlja nuzdu. U suprotnome, taj ¢e dio preuzeti medicinska sestra.
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Poticat ¢e pacijenta da uzima dovoljno tekucine i na redovitu i adekvatnu prehranu. U slucaju

opstipacije potrebno je primijeniti ordiniranu terapiju, odnosno laksativ.
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3.3.3. Prehrana

Kako bi odrzali dobro opce stanje vaZzan je nutritivni status, koji je opet individualan, ovisno o
stadiju bolesti. Stoga je potrebna procjena bolesnikove tezine i njeno kontinuirano prac¢enje kako
bismo prepoznali promjene i pravodobno reagirali na njih. Od pocetka bolesti potrebno je pratiti
da li bolesnik dobiva ili gubi na tezini. Ako se pokaze da je u periodu od dva mjeseca doslo do
gubitka na tezini od 10% ili viSe, potrebno je posavjetovati se sa lijecnikom radi uravnoteZenja
prehrane koja mora biti prilagodena pojedincu kako bi se sprijecio daljnji gubitak na tezini. Najveci
problem predstavlja dysphagia (poteskoce pri gutanju). Potrebno je napraviti procjenu zvakanja,
gutanja i iskasljavanja, procijeniti sposobnost oboljeloga da guta tekuc¢inu i krutu hranu, pratiti

promjene u prehrambenim navikama.
Mogucée setrinske dijagnoze su:

- visok rizik aspiraciju u/s oslabljenim gutanjem,
- naruSen nutritivni status u/s poremecajem gutanja,
- nedostatak znanja ili vjestina oko pripreme ili uzimanja hrane - neupucenost,

- nemoguénost uzimanja hrane na usta u/s progresijom bolesti.

Intervencije su usmjerene na edukaciji oboljelog tehnikama hranjenja. Pacijenta je potrebno
poduciti o zauzimanjau pravilnog polozaja pri jelu, pri gutanju hrane spustiti bradu prsima, zalogaj
progutati dva do tri puta, koncentrirati se na Zvakanje, gutanje i zagrcavanje tokom jela, izbjegavati
pri¢anje tokom jela, ne disati tokom gutanja i sl. Potrebno je planirati viSe manjih obroka, osigurati
dovoljno vremena za hranjenje, pripremiti obroke primjerene stanju oboljelog, davati preparate za
nadoknadu u odgovaraju¢oj mjeri i viemenskom periodu kako je ordinirano. U slu¢aju gubitka na
tezini ili nemoguénosti uzimanja hrane na usta, konzultirati se sa lije¢nikom. Kada dode do potrebe
za prehranom preko nazogastricne sonde ili PEG-a, dolazi do dodatnog opterecenja oboljelog i
potrebe za zdravstvenom njegom. U nekim slucajevima oboljela osoba moze i dalje konzumirati
hranu na usta radi osobnog uzitka, no sa velikim oprezom radi mogu¢nosti nastanka komplikacija.
Osim same prehrane, potrebno je i pravilno odrzavanje sonde, higijena sonde i promjena gaza ili
drzaca. Pozornost mora biti usmjerena i na sluznicu, jer ako se ne odrzava pravilno, postoji rizik
od nastanka povrede integriteta koze i sluznice oko sonde. Kako s vremenom gutanje postaje sve
teze, osoba se moze zagrcavati, kasljati ili Cak gusiti. To moze biti vrlo uznemiravajuce za oboljelu
osobu i djelatnike, no gusSenje hranom moze rezultirati lak§im komplikacijama, ali gotovo nikada

nije direktan uzrok smrti. Ako dode do gusenja potrebno je ostati smiren kako bi prevenirali
21



nastanak panike kod oboljelog. Provjeriti da li promjena poloZaja pomaze ili primijeniti tehnike

iskasljavanja.
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3.3.4. Komunikacija

Sve osobe oboljelie od MND-a razviju neku vrstu problema u komunikaciji koji naj¢es¢e nastaju
radi atrofije miSi¢a lica, te problema vezanih uz jezik, zdrijelo i grkljan. Rezultat toga je
progresivna poteskoca sa artikulacijom, nerazumljiv govor, oslabljen glas, te moze rezultirati sa
anatrijom (nemogucnoscu artikuliranja rijeci). Samim time oboljeli postaje povuceniji, izolira se i
stvara dodatne frustracije koje ujedno utjecu na obitelj jer nisu u mogucnosti razumjeti oboljelog.
Vrlo je bitno da medicinska sestra nade nacin na koji ¢e mo¢i adekvatno komunicirati sa
bolesnikom. U slu¢aju gospode A. D. komunikacija je svedena na papir na kojemu su u stupcima
ispisana slova, medicinska sestra prolazi prstom preko stupaca, te stane na stupcu koji bolesnica
pokaze treptajem o€iju. Zatim u odabranom stupcu prstom prelazi preko slova i staje na slovu koji
bolesnica pokaze treptanjem ociju. Na taj nacin slaze rijeci koje povezuje u recenice i ostvaruje
tocnu komunikaciju s oboljelom. No to zahtjeva mnogo vremena i strpljenja, te se “op¢i‘ razgovor
svodi na sugestije medicinske sestre, bolesnica potvrduje to¢nost sugestije treptajem ociju, $to
opet zahtjeva dobro poznavanje oboljele osobe, njezinih navika i nekih op¢ih zahtjeva. Ako se
oboljela osoba ne ukljuc¢i u komunikaciju i odluke vezane za nju samu, razvija se osje¢aj manje
vrijednosti, gubitak kontrole, strah, tjeskoba i smanjuje se volja za suradnjom. Radi toga bi trebao
u multidisciplinarni tim biti ukljucen govorni terapeut ¢im se pokazu prvi znakovi promjene glasa
ili komunikacije kako bi se unaprijed dogovorili na¢ini komunikacije u tezim stadijima, te uzeti u
obzir i komunikacijska pomagala. Na primjer, glasovna pojacala mogu biti vrlo korisna kod osoba
sa o¢uvanom artikulacijom, ali sa slabim tonom glasa. Poteskoce u komunikaciji se razvijaju

postepeno, stoga treba procijeniti glasnocu i razumljivost govora.
Moguca sestrinska dijagnoza je:

- poremecaj komunikacije u/s promjenama glasnoce govora, poremecajem jasnoce govora,

izostankom govora

Intervencije ovise o tome da li osoba moze pokretati ruke i u kojoj mjeri, ili je potpuno nepokretna.
Kada osoba moze pomicati ruke 1 ima mogucénost pisanja, komunikacija se moze nastaviti
pisanjem. Kod potpunog gubitka govora kao alternativa dostupni su razliciti uredaji, odnosno
govorna pomagala u obliku pisa¢a poput “Lightwriter” uredaja, koji ima osjetljive tipke na
minimalne pokrete, pomoc¢u kojega osoba moze napisati rijeci ili re€enice, a uredaj ih izgovara
umjesto oboljeloga. Isto tako, logopeda treba ukljuciti u terapiju ako se primijeti problematika sa

gutanjem. Logoped ¢e dati upute kako bi se ostvarilo sigurno gutanje. Procjena gutanja ukljucuje
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govornog terapeuta koji promatra bolesnika kada jede ili guta tekuéinu. Vazno je napomenuti da
oboljeli treba imati bradu spustenu dolje i privucenu tijelu da blokira di$ne puteve tijekom gutanja,
odnosno da ne dode do aspiracije hrane. Ponekad je potrebno da oboljeli nekoliko puta proguta
isti zalogaj kako bi bili sigurni da hrana nije zastala u ,,dzepovima‘ unutar grla, jer kasnije ti ostaci
mogu uzrkovati naknadno guSenje ili inhalacija Cestica hrane moze dovesti do ihalacijske
pneumonije. Osobu treba savjetovati da drzi dah tokom gutanja, te da ponovi radnju nekoliko
puta. Kod komunikacije pozornost treba biti usmjerena i na neverbalnu komunikaciju, izraz lica,
pokrete, kontakt o¢ima i pokrete usana. Ponekad je moguce gotovo u cijelosti komunicirati ¢itajuci
sa usana potpomognuto gestikulacijama. Suprug bolesnice je u pregovorima za nabavu aparata
Tobii komunikator preko udruge CeDePe, koji ima ugradeno upravljanje pogledom. Cijena

uredaja je oko 122.300 kn. Iako je vrlo prakti¢an, mnogi si ga ne mogu priustiti.
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3.3.5. Disanje

Poteskoce sa disanjem mogu nastati radi slabljenja dijafragme zajedno sa medurebrenim i
abdominalnim miSi¢ima. Medicinska sestra treba biti upoznata sa znakovima predstojecih
respiratornih poteskocéa. Neki od znakova su pospanost tokom dana, jutarnje glavobolje, letargija
I losa koncentracija kao rezultat noéne hipoventilacije. Isto tako, medicinska sestra mora znati
pokazati oboljelome tehnike disanja i iskasljavanja radi bolje ventilacaije 1 odrzavanja prohodnosti
disnih puteva. Kako bolest napreduje, u zadnjem stadiju oboljelu osobu potrebno je staviti na
mehanicku ventilaciju. Najveci problem mehanicke ventilacije je prirodno stvaranje sline i sekreta
koje je potrebno redovito aspirirati kako ne bi usli u di$ni sustav i izazvali gusenje ili infekciju 1
mogucu pneumoniju. Stavljanje oboljelog na mehani¢ku ventilaciju zahtjeva 24h njegu. Ovdje
vodedu ulogu ima procjena respiratornog statusa od subjektivnih simptoma poput osjecaja
nedostatka zraka, nedostatka zraka pri kretanju ili promjeni polozaja, osjecaja guSenja, poteSkocea
pri udisaju isl., do procjene disanja koja obuhvaca broj udisaja u minuti, dubinu, ujednacenost
(javljaju li se apnee izmedu udisaja), Sirenje prsnog kosa, koristenje pomoc¢ne muskulature pri
disanju, postoji li zamor pri udisanju, $irenje nosnica ili disanje na usta sve do zagrcavanja, gutanja
zraka, kaSljanja ili pojave cijanoze. Potrebno je procijeniti zvukove disanja: postoji li hrgljanje,

Skriputanje, pucketanje, zvizdanje i sl. tokom disanja.
Moguca sestrinska dijagnoza:
- smanjena prohodnost disnih puteva u/s nemoguénosti iskasljavanja,

Intervencije, ovisno o slucaju variraju, od zauzimanja odgovarajueg poloZaja, odrZavanja
prohodnosti disnih puteva, koristenja tehnika dubokog disanja i iskasljavanja, upotrebe aspiratora,
primjene propisane terapije (pumpice), ako je oboljela osoba traheotomirana, aspiracija i toaleta
stome, sve do neinvazine umjetne ventilacije davanjem kisika ili upotrebe samosireceg balona za
ventilaciju. U slucaju da tegobe disanja perzistiraju, obavezno se savjetovati sa lijeénikom, jer
postoji mogucénost da je osobi potrebna invazivna tj. mehanicka ventilacija. Valja naglasiti da je
potrebna konzultacija sa oboljelim 1 obitelji 0 mogu¢nostima potrebe za umjetnom ventilacijom,
prije nego Sto je ona potrebna. Sve zajedno ima veliki psihoski u¢inak, kako na oboljelog, tako i
na obitelj. Dodatne probleme stvaraju slina i sluz. Kada nastupe problemi sa gutanjem, moze doc¢i
do nakupljanja sline u ustima i grlu. Ako je slina vodenasta tada nastaje slinjenje, no ako je gusta
predstavlja dodatne poteSkoce kod oralne higijene i odrzavanja prohodnosti diSnih puteva,

pogotovo ako je oboljela osoba ne moze iskasljati. Oralna higijena mora biti kompletna, Sto
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obuhvaca zube, desni i cijelu usnu Supljinu. Bolesnica preko HZZ0O-a ostvaruje pravo na respirator
I filter za respirator, koncentrator kisika za ku¢nu uporabu, bocu s kisikom 3 ili 5 litara,
odgovarajuci ragulator za bocu, pulsni oksimetar za kuénu uporabu, visekratni senzor za pulsni
oksimetar, ambu masku, endotrahealnu kanilu sa balonom, podloske za endotrahealnu kanilu,
fiksacijske trake za endotrahealnu kanilu, te aspiracijske katetere. Naknadno je odobrena i govorna
kanila.
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3.3.6. Procjena psihi¢kog statusa

Radi teSke prirode bolesti, potrebna je procjena bolesnikovog psihi¢kog stanja i obiteljskog
funkcioniranja. Progresijom bolesti bolesnik ¢e biti sve viSe ovisan o tudoj pomo¢i $to predstavlja

problem za obitelj i samog bolesnika, te moze dovesti do beznada, anksioznosti ili depresije.
Moguce sesrtinske dijagnoze su:

- nemogucnost suo¢avanja sa novonastalom situacijom u/s progresijom bolesti,

- anksioznost u/s promjenama zdravstvenog stanja,

Intervencije sestre moraju biti usmjerene na stvaranje adekvatnog okruzenja u kojemu oboljeli i
obitelj mogu medusobno podijeliti brige i strahove 1 prona¢i moguca rjeSenja. Medicinska sestra
u kuéi treba pruzati psiholoSku potporu obitelji i oboljelom, osigurati vremena za postavljanje
pitanja vezanih uz progresiju bolesti i pruzanje adekvatnih odgovora, smanjiti anksioznost
educiranjem oboljelog i obitelji o progresiji bolesti i mogu¢im promjenama. Na kraju, savjetovati
se sa lije¢nikom u svezi sa depresijom ako se stanje ne poboljsa. Ponekad osoba ima ispade smjeha
ili placa bez nekog povoda, §to moze biti uznemiravajuce, ali je sasvim normalno. Radi
novonastale situacije sa brzom progresijom u smislu pogorsanja bolesti, emocionalna ravnoteza
oboljele osobe je narusena, te bolesnik moze pokazivati emocije sasvim suprotne od onoga $to
osjeca - npr. bolesnik se moZe smijati kada ga neSto boli ili kada je zapravo tuzan. Cijelokupni
psihi¢ki status ima velik utjecaj na bolesnikovo misljenje i ponasanje. Cesto se razvijaju promjene
u ponaSanju 1 miSljenju, pa tako mogu nastati problemi u misaonom tijeku i zaboravljivost ili ¢ak
tezi poremecaji. Kod naruSenih kognitivnih funkcija osoba ima poteskoce sa razmisljanjem,
donoSenjem odluka, koncentracijom, interakcijom i komunikacijom sa drugima. Manji postotak
oboljelih moze razviti neku vrstu demencije. Medicinska sestra mora prepoznati promjene u
bolesnikovu ponasanju koje ukljuuju procesuiranje informacija, ili poteSko¢e u govoru 1
razumijevanju. Isto tako medicinska sestra mora znati da su oboljeli svjesni svega $to se oko njih

dogada, te se njihove Zelje i potrebe ne smiju zanemarivati.
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3.3.7. Dokumentacija

Tijekom rada medicinska setra mora voditi evidenciju o svemu $to se odvijalo sa oboljelim. To
ukljucuje vodenje evidencije zdravstvene njege 1 pracenje opceg stanja oboljelog. Evaluacijom
evidencije sestra dobiva potpunu sliku stanja oboljelog i progresije bolesti, te pozitivne ili
negativne aspekte zdravstvene njege. Osim toga, evidencija je korisna drugim osobama koje brinu
0 oboljelom, sestri koja dolazi u drugu smjenu, njegovateljima i ¢lanovima obitelji. Potrebno je
pratiti plan zdravstvene njege - procjenu stanja koze i promjene polozaja, kupanje, ¢iS¢enje i
odijevanje, eliminaciju i diurezu, vodenje dnevnika terapije, plan prehrane, opce stanje i uocene
promjene kod oboljelog, te evidenciju eventualnih nezgoda. Idealno je da brigu o oboljelom vodi
ista osoba, odnosno isti tim, no ako dode do promjena, oboljela osoba mora biti upoznata sa istim.
U smislu evaluacije poZeljno je da se osigura vremena za kratke sastanke sa svim ¢lanovima tima,
jer dobra komunikacija i cjelokupni uvid dovode do kvalitetnije zdravstvene njege. Kao smjernica
zdravstvene njege u kudi, koristi se lista procjene potreba. Lista sadrzi potrebe za: hranjenjem,
oblacenjem-presvlacenjem, osobnom higijenom (pranje lica, tuSiranje, kupanje, brisanje tijela,
¢esljanje kose, prenja kose, $iSanje kose, brijanje, Sminkanje, ¢i§¢enje uha, briga oko menstrualnog
ciklusa, rezanje noktiju, upotreba sredstava osobne higijenei dr.), oralnom higijenom (Cetkanje
zuba, CiS¢enje zbnim koncem, ispiranje usta, briga o protezi), pomo¢i pri obavljanju nuzde
(transfer kolica-wc-skoljka, svlacenje, rukovanje pomagalima za probavni i urogenitalni sustav,
higijena nakon toaleta), njegom koze (provjera koznih promjena, promjena pozicije u krevetu,
namjeStanje jastuka, provjera noktiju-urastanje, tretiranje promjena na koZi uzrokovanih
dugotrajnim leZanjem), mobilitetom 1 kretanjem (vjezbe istezanja, transferi: u/iz kreveta, u/iz
kade, u/iz auta, stavljanje kolica u auto, kretanje/hodanje uz pratnju, koriStenje javnog gradskog
prijevoza uz podrSku), kuéanskim poslovima (pospremanje/¢is¢enje, pranje odjece, susSenje
odjece, peglanje, slaganje 1 razvrstavanje odjece, popravci na odjeci, pripreme obroka/napitka,
pranje posuda, brisanje/pospremanje posuda, upotreba razli¢itth kuhinjskih aparata, ciS¢enje
kuhinjskih aparata, upotreba razli¢itih el. aparata/pomagala u kuc¢anstvu), rukovaje pomagalima
(ortopedskim, sluSnim, surdotehni¢kim, govornim, stomatolo§kim, o¢nim), obavljanje
administrrativnih  poslova-odlazak lije¢niku, podrSka pri uspostavljanju 1 olakSavanju
komunikacije, pratnja i podrska u raznim socijalnim aktivnostima. (Listu je moguce vidjeti pod

prilozima).

28



4. RASPRAVA

Kroz klini¢ku sliku vidljivo je da pocetak bolesti nastaje sa blazom simptomatologijom, te vrlo
brzom progresijom bolesti (4). Kako bi se postavila dijagnoza bolesnica je obavila niz
dijagnostickih pretraga, od EMNG-a, laboratorijskih nalaza, MR-a do neuroloskih i
specijalisti¢kih pregleda, te se konac¢na dijagnoza ALS-a postavlja dvije godine od pocetka
simptoma (6). Bolesnica ubrzo razvija respiratone komplikacije, radi ¢ega je endotrahealno
intubirana i postavljena na mehanicku ventilaciju (12). Nakon toga bolesnica nije u moguc¢nosti
smostalno funkcionirati pa joj se propisuje potreba za 24 - satnom njegom (10). Nadalje dolazi do
pogorsanja stanja, pri cemu Se bolesica viSe nije u mogucnosti kretati, Sto zahtjeva dodatnu njegu,
te je neophodna fizikalna terapija, potpomognute vjezbe, poduzimanje mjera protiv nastanka
komplikacija dugotrajnog leZanja (3). Ubrzo dolazi do osjetnog poremecaja, poremecaja kontrole
sfinktera, vida, autonomne disfunkcije, kognitivnih smetnji, uz prisutnost fascikulacija na jeziku i
nadlakticama uz $iroku paletu obrade kojom se iskljuce druge bolesti i stanja koja mogu uzrokovati
iste ili sli¢ne simptome. Smatra se da se kod bolesnice radi o bolesti motoneurona tipa ALS (7).
Stanje je nadalje nepromijenjeno te je indicirano nastaviti lijecenje sa Riluzol-om (11). Po
klini¢koj slici je vidljiv klasi¢an tijek bolesti motoronog neurona sa svim aspektima, od
simptomatologije, komplikacija nastalim progesijom bolesti do potrebe za njegom i lijeCenjem.
Mozemo vidjeti da je veliki problem postavljanje dijagnoze, posto bolest ima simptome slicne
drugim bolestima, sa brzom progresijom, rezultat ¢ega je kasan pocetak lijeCenja. Kada bi se ranije
doslo do dijagnoze bolesti, sSamim time bi se ranije zapocelo lijecenje, tijek bolesti bi se usporio i
neki od simptoma i komplikacija mogli bi se prevenirati. Isto tako, postojala bi moguénost
edukacije oboljelog i obitelji o progresiji bolesti i suo¢avanje sa pogorSanjem stanja bilo bi mnogo

lakse.

Kroz proces zdravstvene njege potrebno je napraviti fizicku procjenu, procjenu eliminacije,
prehrane, komunikacije, disanja i psihickog stanja, te napraviti valjanu dokumentaciju. Fizickom
procjenom dobiva se opéi pogled na pokretljivost bolesnika, stanje koze i da li postoje rane.
Sestrinske dijagnoze ve¢inom se odnose na komplikacije dugotrajnog lezanja. Za adekvatnu njegu
potrebno je usmjeriti paznju na sprje¢avanje nastanka komplikacija, pomocu fizikalne terapije,
koriStenjem antidekubitalnih pomagala, edukacijom bolesnika o na¢inu samopomoci, pravilnom
prehranom i kontinuiranim prac¢enjem. Jedan od glavnih simptoma je bol, koja se mora drzati pod

kontrolom uklanjanjem samog uzroka ili davanjem ordinirane terapije (3,10,11,12). Kod bolesnice
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mozemo vidjeti da je unato¢ provodenju fizikalne terapije 1 poduzimanju mjera za sprjecavajne
nastanka komplikacija dugotrajnog lezanja, doslo do nastanka dekubitusa. Zdravstvena njega se
time prosirila na zbrinjavanje rana. Moze se rec€i da je radi prirode bolesti neizbjezno da se razvije
neka od komplikacija dugotrajnog lezanja, pogotovo ako bolest traje duze vrijeme, ali medicinska

sestra uz pomoc¢ fizioterapeuta, moze svesti nastanak komplikacija na minimum.

Kod vecine oboljelih dolazi do problema sa eliminacijom. Pracenjem dnevne diureze mozemo
vidjeti da li bolesnik uzima dovoljno tekucine, postoje li problemi sa eliminacijom urina poput
retencije ili opstrukcije, te da li je doslo do nastanka uroinfekta. Sestrinske dijagnoze odonose se
na probleme s mokrenjem, bilo da se radi o poteskocama mokrenja radi smanjene pokretljivosti ili
nastanka komplikacija poput uroifekcije. PoteSkoce se javljaju i sa eliminacijom stolice, stoga je
potrebna procjena peristaltike 1 ucestalosti stolice. Neke od komplikacija koje mogu nastati su
konstipacija, impakcija ili proljev, sto dalje dovodi do pojave dehidracije i boli prilikom
defekacije. Sestrinske dijagnoze se odnose na poteskoce sa obavljanjem nuzde, a glavni cilj je
sprijeciti dehidraciju i bolne defekacije. (3,10,11,12). Posto je bolesnica u potpunosti nepokretna
postavljen joj je TUK, $to olak8ava pracenje diureze, no sa SObom nosi mogucnost nastanka
uroinfekcije. Poteskoce sa eliminacijom su vrlo ¢este kod bolesnika oboljelih od MND-a, radi

usporene peristaltike koja nastaje zbog smanjene tjelesne aktivnosti i prehrane bolesnika.

Prehrana ima vaznu ulogu kod odrzavanja dobrog opceg stanja bolesnika. Potrebno je pratiti teZinu
bolesnika, moguénost zvakanja, gutanja i iskasljavanja procijeniti nutritivne potrebe bolesnika i
stvoriti individualni plan prehrane ovisno o bolesnikovim potrebama. Sestrinske dijagnoze
usmjerene su na probleme sa gutanjem, nemogucnost samostalnog hranjenja, pomoc¢ pri hranjenju,
potpomognutu prehranu putem sonde ili PEG-a, izrade plana prehrane, pripremu hrane i njegu
usne Supljine. (3,10,11,12). Bolesnica se hrani putem nazogastri¢ne sonde, $to je jedan od nacina
potpomognute prehrane. Od pocetka bolesti, do sada bolesnica je drasti¢no smrsavila, radi ¢ega je
ordiniran nutritivni pripravak za odrzavanje tjelesne mase. Problem sa prehranom bolesnika je u
tome $to kod nas ne postoji dijeteticar ili nutricionist kao ¢lan multidisciplinarnog tima, §to je

veliki propust u njezi osobe oboljele od MND-a.

Kod bolesnika se s vremenom razvije neka vrsta problema u komunikaciji, bilo da se radi o
otezanom govoru, smanjenom tonu, nerazumljivom govoru ili potpunom izostanku verbalne
komunikacije. Sestra mora pronaci adekvatan nacin na koji ¢e komunicirati sa bolesnikom, sto
predstavlja veliki izazov. Osim S§to se moze koristiti raznim pomagalima za komunikaciju,

potrebno je pratiti neverbalnu komunikaciju u koju spada izraz lica, pokreti i gestikulacije, kontakt
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o¢ima i pokret usana. (3,10,11,12). lako kod nas postoje pomagala za komunikaciju, ve¢inom su
nedostupna ili vrlo skupa. Medicinska sestra i ostale osobe uklju¢ene u njegu i skrb napravili su
improviziranu tablicu kako bi komunicirali sa bolesnicom. U ovom podru¢ju ne postoji govorni

terapeut kao dio multidisciplinarnog tima, $to isto tako stvara dodatni teret medicinskom osoblju.

Progresijom bolesti nastaju poteSkoce sa disanjem. Medicinska sestra mora biti upoznata sa
znakovima predstoje¢ih respiratornih poteskoca kao §to su pospanost tokom dana, jutarnje
glavobolje, letargija i losa koncentracija kao rezultat no¢ne hipoventilacije. Kada bolest dode do
zadnjeg stadija, bolesnik je primoran koristiti mehani¢ku ventilaciju. Sestra mora znati rukovati
respiratorom 1 odrzavati prohodnost disnih puteva. Sestrinske dijagnoze odnose se na smanjenu
pluénu ventilaciju, koja rezultira nakupljanjem sekreta u disSnim putevima, nedostatkom zraka,
cijanozom i gusenjem bolesnika. Ovisno o uzroku i stupnju bolesti, sestra mora poduzeti mjere
sprjeCavanja nastanka komplikacija, odrzavati prohodnost di$nih puteva i primijeniti ordiniranu
terapiju. (3,10,11,12). Kako etiologija bolesti nalaze, bolesnica je u pocetku bolesti razvila
poteskoce sa disanjem, te je sada na mehanickoj ventilaciji. Radi mehanicke ventilacije bolesnici

je potrebna 24 - satna njega.

Osim fizicke, vazna je i psihicka procjena oboljele osobe, ali i njegove obitelji. Bolesti motornog
neurna ostavljaju velike psihicke posljedice na bolesnika, no kako su ve¢inom na kuénoj njezi,
obitelj je ukljucena u zdravstvenju njegu, $to predstavlja dodatno psihicko opterecenje. Sestrinske
dijagnoze su usmjerene na procjenu emocionalnog stanja bolesnika i obitelji. Komplikacije mogu
biti od poremecaja ponasanja 1 miSljenja, straha 1 anksioznosti, razdraZljivosti 1 ljutnje, sve do
depresije. Ovdje je vazno da medicinska sestra uo¢i promjene u bolesnikovu ponaSanju, te pruza
psihi¢ku podrsku bolesniku i obitelji. U nekim sluc¢ajevima potrebna je farmakoloska terapija kako
bi se odrzala psihi¢ka stabilnost. (3,10,11,12). Pruzanje psihicke potpore pocinje od samog
postavljanja dijagnoze. Vecéina osoba ne moZe se pomiriti s time da boluju od bolesti MND-a.
Vazna je edukacija oboljelog 1 obitelji o bolesti, kako bi mogli prihvatiti 1 pripremiti se na sve §to

bolest nosi.

Kako bi se pratilo bolesnikovo opce stanje i progresija bolesti, te kvaliteta zdravstvene njege 1
skrbi, medicinska sestra mora voditi evidenciju o svemu Sto se odvijalo sa bolesnikom. Potrebno
je pratiti plan zdravstvene njege, procjena stanja koze i promjene polozaja, kupanje, ¢is¢enje i
odijevanje, eliminaciju i diurezu, vodenje dnevnika terapije, plan prehrane, opée stanje i uocene
promjene kod oboljelog, te evidenciju eventualnih nezgoda. Pravilana evidencija je potrebna za

dobru komunikaciju medu ¢lanovima tima, a isto tako potrebna je za evaluaciju zdravstvene njege.
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Za pravilno vodenje evidencije pomazu razne liste i skale koje se koriste u radu sa osobama
oboljelih od bolesti motornog neurona. (10,11,12). Svaka ustanova za lije¢enje MND-a ima svoj
protokol dokumentacije. Za dokumentaciju zdravstvene njege u kuci bolesnice, koristi se lista
procjene potreba, koja obuhvaca sav rad sa bolesnicom tijekom 24 sata. Pravilnim vodenjem
dokumentacije svaki ¢lan tima koji brine 0 oboljeloj osobi ima uvid u cjelokupnu situaciju i stanje
bolesnika na jednom mjestu, Sto rezultira dobrom komunikacijom izmedu ¢lanova i kvalitetnim

provodenjem zdravstvene njege.
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5. ZAKLJUCAK

Kroz ovaj rad mogu se vidjeti sve posljedice bolesti motornog neurona, te koliko je zapravo vazna
uloga medicinske sestre koja skrbi o oboljeloj osobi. Kompetencije medicinske sestre potrebne za
rad su vrlo opSirne, te je potrebno znanje iz svih segmenata zdravstvene njege, narocito u kasnim
stadijima bolesti. Veliki problem predstavlja brza progresija bolesti, Sto stvara pritisak na
bolesnika, obitelj i samu sestru. Procjene medicinske sestre i prepoznavanje simptoma progresije
bolesti krucijalne su za pruzanje adekvatne skrbi i njege. Na zalost, kod nas ne postoje svi potrebni
suradnici koji bi trebali biti dio multidisciplinarnog tima, te samim time vec¢a odgovornost pada na
zdravstveno osoblje. Multidisciplinarni tim se najc¢esce sastoji od medicinske sestre za provodenje
zdravstvene njege u kudi, patronazne sestre, fizioterapeuta i njegovatelja. Sestra mora biti
psihoterapeut, dijeteticar, radni i govorni terapeut, te imati iskustva sa palijativnom skrbi. Kako
kod nas ne postoje specijalizirane ustanove za osobe oboljele od bolesti motornog neurona, skrb
se provodi u ku¢i ili neko krace razdoblje na odjelima neurologije. Za pruzanje kvalitetne skrbi
medicinska sestra mora poznavati etiologiju i tijek bolesti, prepoznati stadij u kojemu se oboljeli
nalazi, te znati $to je moguée ocekivati. Potrebno je provoditi kompletnu zdravstvenu njegu od
fizicke procjene, pracenja eliminacije stolice i vodenja evidencije dnevne diureze, prehrani i
navikama prehrane oboljeloga, odrZzavanja integriteta koZe, zbrinjavanje rana, komunikaciji,
nac¢inima 1 moguénostima komunikacije, odrzavanja prohodnosti diSnih puteva i uredne
respiracije, sve do pracenja psihickog statusa oboljelog ali 1 njegove obitelji 1 bliznjih. Opcenito je
u nasem drustvu briga za osobe sa rijetkim bolestima nedostatna. Medicinska sestra preuzima
veliku odgovornost kada brine o takvoj osobi. Zivotni vijek osobe je individualan, no procjenjuje
se da od pocetnih simptoma osobi preostaje 3-5 godina zivota. Buduci da lijeka za osobe oboljele

od ALS-a za sada nema, zadaca medicinske sestre je oboljeloj osobi osigurati kvalitetan i §to je

.....
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7. OZNAKE | KRATICE

ALS-Amiotrofi¢na lateralna skleroza
AMP-Ampula

CRP-C reaktivni protein
EMG-elektromiografija
EMNG-Elektromioneurografija
F.O.-Fizioloska otopina

HZZO-Hrvatski zavod za javno zdravstvo
IV.-Intravenozno

IVIG-Imunoglobulin

JIL-jedinica intenzivnog lijeCenja
KBC-Klini¢ki bolnicki centar
KCL-Kalijev klorid

MND-Motor neurone disease
MR-Magnetska rezonancija

OB-Opc¢a bolinca

OHBP-Objedinjeni hitni bolnicki prijem
ORL-Otorinolaringologija

PBP- Progresivna bulbularna paraliza
PEG-Perkutana endoskopska gastrostomija
PLS-Primarna lateralna skleroza
PMA-Progresivna muskularna atrofija

TUK-Trajni urinarni kateter
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8. SAZETAK

Svrha ovog rada je prikazati slucaj osobe oboljele od bolesti motornog neurona, od prvih simptoma
do trenutnog stanja, u kojemu je oboljeloj osobi potrebna 24 satna skrb i njega, koje su poteskoce
sa kojima se oboljela osoba susrece i na koji se naéin nositi s njima, kako izgleda zdravstvena
njega u kuci osobe oboljele od MND-a, sa ¢ime se sve medicinska sestra susrece, koje su njezine
obaveze i1 nacin rada, te za Sto sve mora biti kompetentna. Prikaz slucaja sastoji je od
anamnestickih podataka, klinicke slike 1 tijeka lijeCenja 1 procesa zdravstvene njege koji je
podijeljen na fizi¢ku procjenu, eliminaciju, prehranu, komunikaciju, disanje, procjenu psihi¢kog
statusa i dokumentaciju. Podaci za prikaz slu¢aja su dobiveni od oboljele osobe. Za skrb 0 osobama
oboljelim od bolesti motornog neurona potreban je multidisciplinarni tim. Medicinska sestra koja
provodi zdravstvenu njegu u kuéi ima vrlo vaznu ulogu u skrbi za oboljelog. Kompetencije
medicinske sestre potrebne za rad su vrlo opSirne, te je potrebno znanje iz svih segmenata

zdravstvene njege, naroCito u kasnim stadijima bolesti.

Kljucéne rijeCi: bolest motornog neurona, amiotroficna lateralna skleroza, zdravstvena njega u

kudi.
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9. SUMMARY

The purpose of this paper is to present the case of a person suffering from a motor neuronal disease
from the first symptoms to the current condition in which the affected person needs 24 hours care.
What difficulties a person encounteres and how they deal with them. What does a home care look
like in a person who is suffering from MND, what are the problems the nurses encounter, what
their duties are, how they work and what they need to be competent for. The case study consists
of anamnestic data, clinical image and course of treatment and the process of health care divided
into physical evaluation, elimination, nutrition, communication, breathing, assessment of the
psychological status and documentation. Case presentation data was obtained from the affected
person. Other information is provided in the literature. A multidisciplinary team is required to care
for people with motor neuronal disease. A home care nurse has a very important role in caring for
the sick. The nursing skills required for the work are very extensive and knowledge is needed from

all segments of health care, especially in the late stages of the disease.

Keywords: motor neuron disease, amyotrophic lateral sclerosis, home care.
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10. PRILOZI

Lista procjene potreba koja se koristi u kuénoj njezi osobe oboljele od bolesti motornog neurona.
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[ZJAVA O AUTORSTVI ZAVRSNOG RADA

Pod puncm odgovornoséu tdavlijujern da sam oval rad dzeadiodla sumestolne, polujudi
nufela akademske Cestitostl,  pravila swuke te pravils 1 nome standardnog hreatskog
Jueika, Rad jo moje antorske djelo 1 svi su prenseli cilali 1 parafraze v njemu primjereng
nFnaden.

.............. Miesta i datum Ime i prezime studentaice  Palpis studenmmsice
b R 17 1P SR P il
P Belovaru, 47 fof f 0P i r alis i Shaie -

43



Prema Odluci Visoke tchnicke skole u Bjcovaru. a u skladu sa Zakonom o znanstvena)
djelatnosti i visokom obrazovanju, clektronicke inadice zavrénih radova studenata Visoke
tchniche skole u Bielevaru bit ¢e pohranjene © javno doswupne uonternetskoj bazi
Nacionalne | svenéilifne knjiZnice u Zagrebu, Ukoliko ste suglasni da tekst Vadey zaviinog
rada u cijelosti bude javno vbjuvljen. molimo Vas da to potvrdite patpisom.

Suglasnuost 7z ebjavljivanje elekironicke inadive zavesnog rada u javno costupnom
nacionalnoem repozitoriju
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Dajem suglasnost da se radi promicanja oworznog i sobodnog prisupa smanjn i
incormucijuma ejelaviti tekst mojeg zavrdnog ‘ada pehrani u repozteri Nacionalne i
sveucilisne knjiznice v Zagrebu i lime v&ini javno dostupmme

Svojn pulpisem potvrdujem istovietnost tiskane i elekironicke inadice zavrinog raca.
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